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Ludzie z 5M moga miec wiele
roznych objawdw choroby. Niektore
mozesz dostrzec, np. trudnosci

z chodzeniem, inne s3 niewidoczne.
Osoba z SM wie o nich, ale

nikt poza nig nie moze
ich zauwazyé. Niektdre
niedostrzegalne objawy
5M to meczliwogé,
dziwne odczucia

w réznych czeéciach ciata
i problemy ze wzrokiem

— chorzy gorzej widza.

Meczliwoéé, nazywana zmecze-
niem stwardnieniowym, rozni sig
od zmeczenia, jakie odczuwa
wiekszosé ludzi. Moze sig ono
pojawic w dowolnym momencie
dnia, nawet po diugiej drzemce!
Kiedy mama i tata czuja ten rodzaj
zmeczenia, jest im trudno cokolwiek

NIEWIDOCZNE

A

| 4
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zrobic, nawet rzeczy, ktdre sprawia-
ja im wielka frajde.

Dziwne odczucia moga objawiac

sie bolesnoscig lub swedzeniem
czy tez po prostu niemiym
samopoczuciem. Niektdrzy
ludzie doéwiadczaja ktucia
w rgkach i nogach podobnego
do tego, jakie sig pojawia, gdy
dori albo stopa zdretwieje podczas
shu, ale to odczucie nie mija tak
szybko. Moze to utrudniac chorej
osobie chodzenie lub utrzymanie
przedmiotdw w dtoni, a nawet byc
przyczyng ich upuszczania.

Ktopoty ze wzrokiem
powodujg, ze

przedmioty 3 rozmazane
lub wygladaja jak duzy ekran kinowy
z czarnymi dziurami. Czasami

{2)

chorzy widz3 wszystko podwdjnie!
Osoba z takimi problemami moze
mie¢ trudnoéci z prowadzeniem
auta, czytaniem i ogladaniem
telewizji.

Niewidoczne objawy bywaja trudne
do zrozumienia. Mimo ze Twoja
mama lub tata wygladaja dobrze,
nie moga grac z Toba w gre, bawié
sie albo i6¢ do centrum handlowe-
go. KiedyTwdj rodzic skarzy sig
na dolegliwos¢, ktdrej nie mozesz
dostrzec, musisz postuzyc sig
wyobraznig, zeby zrozumiec,
jak sig czuje. W numerze 3.
Smielinek” zaprezentowali-
émy kilka éwiczen, ktdre
mozesz wykonac, zeby
lepiej zrozumiec, jak te
niewidoczne objawy moga byc
odczuwane.
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SM to choroba, ktdra
atakuje centralny uktad

nerwowy (czyli mozg, nerw
taczacy oko z mozgiem

i rdzeri kregowy). Mozg
dziata jak komputer:
przesyta do ciata wiado-
mosci z poleceniami, co
robi¢. Rdzeri kregowy

Mozg

Nerw optyczny

—l Stwardnienie SM

wyglada jak gruby splot
kabli podtgczonych do
komputera. Polecenia
wedruja z mozgu wzdtuz

wysyta wiadomosé

Rdzeri kregowy l 5

kabel telefonu ma uszko-
i dzong powtoke, dziwigk
bywa przerywany.

i Wiadomosci podrozuja

i zawsze moga zrobic to,
: co kaze im mozg.

: wzdluz rdzenia krggowego
: do reki oraz nizej — do
palcow, ktdre si¢ wtedy

i ruszaja.

Jesli ktos ma SM, specjal-
i na otoczka (zwana mieling),
i chronigca nerwy w mozgu

i rdzeniu kregowym, zostaje
i uszkodzona. Mielina dziata

jak gumowa ostonka
wokdt kabli elektrycznych

i lub telefonicznych. Kiedy

z mozqu wzdtuz rdzenia,

: czasami, jesli mielina jest
i uszkodzona, zatrzymuja
sig lub spdzniajz. Jesli

i tak sig dzieje, migsnie

i rézne czesci ciata nie

rdzenia krgegowego do .:djnie ie
migsni i innych ¢zgsci _...ee o ZNACZY stwad 45iw0
ciata. Jesli mozg chce % SC U?EIP Z”?CZY(SM) 1o wiele
“ 9 ipleX :
poruszyé palcami, gelerosi ﬂI;T dnieft czylt

Z checig opublikujemy Wasze

zdjecia, rysunki, historie,
wiersze i rozmowy na temat
SM. Czekamy niecierpliwie na
Wasze prace! Moze opowiecie
nam, jak zyje sig z SM
w Waszej rodzinie, jakie rady
macie dla innych dzieci,
ktorych mama lub tata maja
SM? A moze chcecie po

prostu opowiedzie¢ co$ o SM?

Przeslijcie Wasze
historie i zdjgcia na adres:

NeuroPozytywni
ul. Gorczewska 228/131
01-460 Warszawa

lub mailem:
poczta@neuropozytywni.pl
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Mam na imie Daria { mam 10 lat. /Y\oja mamao
zachorowada na SV, 30(:7 by’(am w trzeciej klasie.

Kiedy dowiedziota sie o chorobie, by’(a przerazona. Musioda is¢

waormmojm o tym, ze Twoja\
mama ub tata m”tqum'

do Jz(oitafa. Stracta wzrok ( nie czula stop ani (oa(céw.

poo(cza_f go(& o(ajo\wy So,

widoczine albo nwiewidoczine, Na (ooczod:,(u bodam sie caty czas, bo mySlatam, ze ona umrze

30(3 J'e,jt ich wiele [ub t&(ko albo bedzie bardzo, bardzo chora. Przez ca’(y czas by%am

kilka, moze (,&é przerazajoca Smutna ¢ batam sie, gdy rodzice oddalali sie ode minie albo gdy

nie (7&%0 ich blisko w nocy. Mikam kojzmary o tym, J'ak ojobg,

¢ (oowoa(owo\é, 2e nie wiesz,

@ @ M){'ﬂ\jcl:u)l:& CL\OO(ZL, B JLQ ktofe ’(OC;\MM, MML&YD\‘J@ 0\J0 ne MOgQ tm POMOC. W V\OC&

tok napraw /b o(zée:je, chodzitam do _fmoialmi rodzicow ( chelakam z nimi Spac.

Dowia dywmmi& e chorobie Robitam to tak o(’(ugo, oz (oo_fz(i ze ming do (o_fyc,t\o(oga

( porozmo\wiali_fmy o tym. Dowiedziotam sie, J'ak sie nie bae,

. pr tand . : :
(V\P przez czytante ze powtnnam rozmawiaé z mama, ¢ tata, 30(& odczuwam

strach. Dowiedziodam sie tez o SIY).

L Smielinek”) ¢ rozmowy

z osobamd, ,d:érym ufasz, moze

Cc pomoc ofwoié ten strach.
Oto historia Darii o chm,Jak

vxauczyfa sie radzi¢ sobie

z choroba, jwoje:j mamy,.

Pomago\m mojej mamce, (oociejzo‘\jogc,‘jaz { od razu robiac to,

0 co mnie (oo(oro_fi, mawatjei&(i mufze przerwaé wykomywamia
Lumnycl'\ czymmojci. /Y\yﬂ@, 2&jej(ijejtej przestraszony,
‘oowivxiemef z kim¢ (oorozmo\wiaé. Ja vozmawiam

z (o_(ycl«o(ogiem, ale mauczy’(am Sle, ze moge pogao(o\é o tym
rowniez z tnnymi osobamd. Lekarze moga duzo zdziadac

w (orzypo\o(ku S, a Tt:uo‘ja mama (ub Twé\j tata nadal sa

Twoimt rodzicamd! Wiec po prostu
postarey Sie nie bac. Da r-ol/

=

. EEEEET ©| &



@ SMIELINKI 10_PLpdf 4 2017-07-19 12:34:06 @

Niektore osoby z SM majq tyko kika
objawow, podczas gdy inne maja ich wiele.
Niektorzy maja trudnosci z chodzeniem,
inni — z widzeniem. Ktos moze czu¢ igiek' —
W hogach, a ktos inny poruszal sie

hiezdarnie albo traci¢ rownowage.

Dlatego mowi sig, ze SM jest réznorodne
— objawy mogq sie rézni¢ w zaleznosci
od osolay. Aby pomoc Ci zrozumiec,
Jok SM objawia sie u réznych ludzi,
Erzederawiam\/ kilku zna'omych.
auwozysz, ze SM do+y kazdego Z hich
na inne sposolay. N\

1. Klara

== 2. Michat

e
e
\
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MICHAK
\ KRYSIA

S MIELLNEIADLANDZIEC IS

Moja mama
zaprosita kilku
przyjaciét na grilla.
Wszyscy choruja

Jak to mozliwe,
ze oni wygladaja
tak roznie, chociaz
cierpig ha t¢ sama

To dlatego, ze SM jest rdznorodne
- to jest nowe stowo, ktdre poznatam.

Oznacza to, ze stan, w jakim jest jedna
osoba z SM, moze byc rdzny od tego,

w jakim jest inna osoba z t3 choroba.jj

Mama Matgosi ma czworo
dzieci. Pierwsze ma na imie
Ala, drugie Maciek, trzecie
—Julka. Jak brzmi imie
czwartego dziecka?

Mata dziewczynka idzie do
lekarza. Ma groszek w jednej
dziurce od nosa, winogrono
w drugie] i straczek grochu
w uchu. Méwi do lekarza:
~Nie czuje sie dobrze”. eisobyey
Doktor odpowiada: -

~Dla mnie to jasne,
nie odzywiasz sie tak

jak trzeba!”. i9zJ60 luwodez

BIlEMNOM
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Jesli Wasze mamy tez majg SM,

to powinniscie od razu robi¢ to,

0 co prosza, qdy tylko to powiedza,

i nie ztosci¢ sie, ze prosza czesto.
Cobz, jawiem, ze czasem to robie,

a czasem nie. Wiec dziatajcie dalej,

a wczeshiej czy pdZniej zostaniecie
nagrodzeni. Ja staram sie tak
postepowad i uwierzcie mi, zdarza sie,

ze dostaje wspaniafe rzeczy. !

CIASTOLINA

Z masta orzechowego

Czesc. Mam na imie Darek. U mojej
mamy w 2007 t. zdiagnozowano SM.
Zycie z mam3 chor3 na SM jest
bardzo trudne, bo mam znacznie
wiecej obowiazkow. Ale wiem, ze
musze jej pomaga¢, bo ona nie moze
robi¢ wielu rzeczy. Czesto bywa
herwowo, ale nie powinnismy sie
denerwowad, bo to nie fair wobec
mamy. Potem ona czuije sie Zle,

Ze nie jest w stanie teqo zrobic.

Zmieszajcie razem:

— pot szklanki masta
orzechowego,

— pot szklanki miodu,

— pot szklanki mleka
w proszku.

Z masy mozecie lepi¢ ksztatty i literki,
udekorowad je rodzynkami i zjes¢.
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V2
/\

\

@ SMIELINKI 10_PL.pdf 8 2017-07-19 12:34:07

.

L)

L]

.
L}

Raarl

National
Multiple Sclerosis
Society

Napisz do nas na adres:
LSmielinki”

ul. Gérczewska 228/131
01-460 Warszawa

P e aV o oW W v v v v _w ¥ w w W W w_ |

lub zadzwon: Fundacja NeuroPozytywni 22 127 48 44 '\:\
\
1\
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Moja mama chodzi na spotkania ., [ N

grupy wsparcia dla chorych naSM. % " Nie ma dwdch oséb, u ktérych SM przebiega “ 1

© Kazdy z nich ma inne objawy. ) identycznie. Objawy SM - zaréwno widoczne, :

D]aczego ’cak ]es’c? 'l jak i te, ktérych nie dostrzegasz - sg spowodo- l‘ 1

8 oo | wane uszkodzeniem mieliny (zobacz ,Co to jest \ :
* o

I, e .ot . 1 SM?” na stronie 2). Uszkodzenia mogqg pojawic v 1

: Teeect eI N : sie w dowolnym miejscu mézgu albo rdzenia ‘| :

| ..' 5 | kregowego. Zmiany (miejsca, w ktérych mielina :

: 4 I jest uszkodzona) mogg wywotywaé wiele obja- |

| e’ .' wow w réznych miejscach ciata. W zwigzku : :

: | ztym niektére osoby majg wiecej dolegliwosci (]

: " niz inne. Istniejg leki spowalniajgce postep : :

[ I} stwardnienia rozsianego oraz takie, ktére poma- 1

] i ; i i i 1

- ! gajg chorym w radzeniu sobie z objawami SM. ! 1

./ ! /
| | ¢ !
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DODATEK DLA RODZICOW

JAK KORZYSTAC ZE ,SMIELINEK”

WRAZ 2 DZIECMI?

ROZMAWIAJAC O OBJAWACH
NIEWIDOCZNYCH

Jak mozna cierpie¢ na przewleklag
chorobe i wcigz wygladac tak
zdrowo? Ile razy cztonek rodziny,
przyjaciel lub znajomy mowi:
»Wiem, ze chorujesz na SM,

ale $wietnie wygladasz!”? Jak
czesto Twoje dzieci zastanawiajg
sie, dlaczego nie mozesz bawic sie
z nimi albo uczestniczy¢

w szkolnym wydarzeniu, skoro
zdajesz si¢ czu¢ dobrze?

Réznorodno$¢ postaci
stwardnienia rozsianego i fakt,

ze pewne objawy choroby sa
niewidoczne, powoduja, ze
niektére osoby nie do konca ja
rozumiejg. Symptomy, takie jak
zmeczenie, problemy poznawcze,
ktopoty ze wzrokiem, sztywnos¢,
odretwienie, dolegliwosci
zwigzane z pecherzem moczowym
czy uczucie mrowienia, moga nie
by¢ dobrze widoczne dla os6b
postronnych, ale klopotliwe

i meczace dla Ciebie. Jeszcze
bardziej dezorientujace dla
otoczenia jest to, ze objawy te
pojawiaja si¢ i znikaja.
Wykorzystaj to wydanie
,Smielinek”, aby pomoc swoim
dzieciom zrozumie¢ zmiennos¢

i nieprzewidywalnos¢ SM, a takze
zapanowac¢ nad frustracjg
wynikajaca z wystgpowania
objawéw niedostrzegalnych.
Przyjaciele, pracodawcy

i czlonkowie rodziny moga
potrzebowa¢ pomocy, by w pelni
pojac te mylace aspekty SM. Jesli
Twdj pracodawca wie o chorobie,
mozesz omowic z nim kwestie
udogodnienia i dostosowania
miejsca pracy do Twoich potrzeb,
zastosowania technologii dla
0s6b niepelnosprawnych lub
zmodyfikowania Twoich
zawodowych zadan

(np. elastyczne godziny pracy,
restrukturyzacja miejsca pracy).

ze stwardnieniem rozsianym.

To wazne, aby przyblizy¢ Twoje
objawy SM innym (zwlaszcza gdy
s3 niewidoczne lub czesto sie
zmieniaja), by byly zrozumiate.
Jasna i uczciwa komunikacja ma
kluczowe znaczenie. Ta zasada
dotyczy réwniez przyjaciot

i wspotpracownikow. Jesli wiedza
o Twojej chorobie, wowczas
jedyne, co mozesz zrobic¢, to
szczerze mowi¢ o wplywie
symptomow, jakie masz,

na Ciebie i Twoje samopoczucie.
By¢ moze bedziecie mie¢ pomysty,
jak moga Ci pomoc, gdy Zle sie
poczujesz.

Zycie z nieprzewidywalnoscia

jest czescig zycia
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ZABAWA RODZINNA R
wymieszaj w plastikowej misce.

Sami zrobcie
banki mydlane

U

Uwielbiamy publikowa¢ Wasze artykuty, historie,
ilustracje, wiersze i wywiady na temat SM.
Prosimy, przesytajcie nam swoje prace!
Opowiedzcie, jak w waszych rodzinach pojawito sie
SMi jaka byfa wowczas Wasza reakcja, jak
odnajdujecie sie w chorobie w Waszych rodzinach,
co mozecie poradzi¢ innym dzieciom, ktérych
rodzice cierpia na stwardnienie rozsiane, jak pomdc
rodzicom i z kim rozmawia¢ o tej chorobie.
Przesyfajcie swoje historie i zdjecia pod adres:
Fundacja NeuroPozytywni,
ul. Gérczewska 228/131,
01-460 Warszawa

lub e-mail:
poczta@neuropozytywni.pl.

Odstaw ptyn na chwile.

‘
\gﬁo\“

m  1szklanka wody,
m  1/3 szklanki ptynu do naczyn,
m 2 tyzki syropu kukurydzianego.

Pilyn do baniek 2:

m  1szklanka wody,
m  1/3 szklanki ptynu do naczyn,
m 2 tyzki gliceryny.

P1lyn do baniek 3:

m  1i1/2 szklanki wody,
m  1/2 szklanki mydta w ptynie,

u 2 tyzeczki cukru.

@

V2,
21>

@



N /// SMIELINKI 10_PL.pdf 11 2017-07-19 12:34:08
2D

&

15¢

¢

/.
-7\

7

3 trzymaj petle sznurka za stomki i zanurz

wielkie banki.

I weZ dwie stomki
o dtugosci 15 cm
(jesli sa dtuzsze,
przytnijje),

rzeciagnij przez obie

E’romk?%a\l/vz’miany N
sznurek o dtugosci
60 cm,
zwiaz sznurek na
koticu i schowaj
supetek w jednej
ze stomek,

w haczyniu z ptynem do baniek,
'3 wgimii petle z ptynu i dmuchaj delikatnie
albo machaj w powietrzu, aby powstaty
)
[ ) (] /
Mozesz takze... 4
' (l ﬁ I a

3 uzyc plastikowego
lejka — zanurzyé
go szerszym koticem
w ptynie i dmucha¢
przez rurke
z drugiej strony.

A

3

U
@

@
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Kiedy jeden z cztonkow
rodziny ma SM, bardzo wazne
jest, by cala rodzina uczyta sie,
jak zy¢ z choroba.

Zachecamy do korzystania

z innych wydawnictw, m.in.:

Zachecamy réwniez

do zapoznania si¢

z archiwalnymi numerami
»Smielinek” i kwartalnika
»NeuroPozytywni’, zwlaszcza
z komiksem ,,Dzien za dniem
z SM” oraz wyktadami z cyklu
»Akademia Profesora
Melchiora Oczko”

Sa one wspaniatym
materiatem do rozmowy

z dzie¢mi nie tylko

do 12. roku zycia.

Monique Devine, Jak
rozmawiac o SM ze swoimi
dzie¢mi, ttum. Michat
Tomaszewski, redakcja Izabela
Czarnecka, Wydawnictwa
PTSR, Warszawa 2006;
Jeffrey N. Gingold,
Stwardnienie rozsiane.
Problemy poznawcze. Wobec
wyzwat, thum. Barbara
Banasiuk, red. Izabela

Nancy A. Lewenstein,

Walka ze zmeczeniem

w stwardnieniu rozsianym.
Jak zmienic przyzwyczajenia,
by miec wigcej energii?,
tlum. Marta Domagala,
redakcja Izabela Czarnecka,

Czarnecka, Wydawnictwa
PTSR, Warszawa 2011;

Wydawnictwa PTSR,
Warszawa 2011.
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.Smielinki" (,Keep S'myelin") to magazyn dla
dzieci, ktérych rodzice lub inni bliscy
choruja na stwardnienie rozsiane. Pismo
zostato stworzone przez amerykanskie
towarzystwo SM - National MS Society,
ktére zajmuje sie pomoca osobom z SM.
Artykuly i materiaty opracowano na
podstawie profesjonalnych porad,
doswiadczen oraz opinii ekspertow,

ale nie moga one stuzy¢ jako rekomendacje
terapeutyczne ani porady lekarskie.

W celu zasiegniecia informacji lub porady
skonsultuj sie z lekarzem.
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Prosze, podzielcie sie z nami swoimi
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Piszcie do nas na adres:
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ul. Gérczewska 228/131
01-460 Warszawa
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